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Introducción: España se sitúa entre los primeros puestos a nivel mundial 
en cuanto a los recursos destinados a los cuidados paliativos requeridos por 
los pacientes terminales, pero es de esperar que en los próximos 10-15 
años las necesidades aumenten en un 20% debido principalmente al 
envejecimiento de la población y mayor supervivencia en los procesos 
crónicos. Ante este panorama, las diferentes Comunidades  Autónomas 
están desarrollando una serie de Planes de Cuidados Paliativos. 
 
Objetivos: Los objetivos principales del estudio han sido: Identificar en la 
literatura los Planes de Cuidados Paliativos vigentes en las diferentes 
Comunidades Autónomas; reseñar las principales causas de variabilidad de 
atención al paciente terminal; describir la red de dispositivos de atención 
disponibles para el paciente terminal en relación a los cuidados paliativos y  
determinar los indicadores de calidad que evalúan las mejores prácticas. 
 
Metodología: Se utilizó el ciclo de Deming, que nos permitió detectar las 
posibles áreas de mejora en cuanto a la gestión de los Cuidados Paliativos 
en las distintas Comunidades Autónomas de Españas. Siendo el ámbito del 
estudio la Atención Primaria, Especializada, Equipos de soporte de Atención 
Domiciliaria, Línea asistencial 061, Hospitalización general y de 
convalecencia  y las Unidades de Cuidados Paliativos. 
 
Conclusiones: La coordinación a nivel interterritorial en consonancia con la 
Estrategia del Sistema Nacional de Salud, permite mejorar el desarrollo de 
los Planes de Cuidados autonómicos, dotándolos de homogeneidad y 
armonización en su ejecución, permitiendo a su vez, la mejora de la calidad 
asistencial del paciente terminal. 
 
Palabras Clave: Paciente terminal oncología, Cuidados Paliativos, Paciente 
oncológico terminal, Paliativos 
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1. ABSTRACT  
 
Introduction: Spain is among the top worldwide in terms of resources 
intended for Palliative Care required by terminall patients , but it is expected 
that in the next years needs to increase by 20 %, mainly due to the aging 
population as the chronically ill live longer. Given this situation, the 
Autonomous Communities are developing a series Palliative Care Plans. 
 
Objectives: Objectives: The main objectives of the study were: firstly, to 
identify in the current literature ongoing Palliative Care Plans in the different 
regions, secondly, to highlight the main causes of variability in terminal 
patient care, and lastly, to describe the network devices available for the 
terminal patient in relation to palliative care and to set quality indicators 
that evaluate best practices. 
 
Methodology: The Deming cycle was used to identify potential areas for 
improved management of palliative care in the different regions. The setting 
was; Primary Care, Specialized Equipment Support Homecare , welfare Line 
061 , General Hospital and nursing and Palliative Care Units . 
 
Conclusions: Good coordination at regional level along with the strategy of 
the national health system, allows to improve the development of the 
regional plans of care. In this way, give them uniformity and harmonization, 
allowing the improvement of the quality of care of the terminal patient. 
 
Keywords: Patient terminal oncology , palliative care, Terminal Oncologic 
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2. INTRODUCCIÓN 
La Organización Mundial de la Salud (OMS), adoptó en 1990, como 
definición oficial de enfermo terminal, la propuesta por la Asociación de 
Cuidados Paliativos, que lo define como el cuidado total activo de los 
pacientes cuya enfermedad no responde a tratamiento curativo. El control 
del dolor y de otros síntomas y de problemas psicológicos, sociales y 
espirituales es primordial”(1, 4, 19-26). 
Posteriormente en 2007,fue ampliada por la misma OMS (2)e introdujo el 
papel del familiar dentro del concepto de cuidado paliativo, definiéndolo  
como el enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que 
se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes 
para la vida, a través de la prevención y alivio del sufrimiento, por medio de 
la identificación temprana e impecable evaluación y tratamiento del dolor y 
otros problemas, físicos, psicológicos y espirituales.   
Se entiende,  que este tipo de pacientes requieran un grado de atención 
específica, garantizando ante todo una atención continuada, experta y de 
alta calidad  multidisciplinar (3, 7,8, 19-26) y que la mejora de esa atención deba 
pasar por la planificación de programas determinados de cuidados 
paliativos(1)dada la magnitud de la situación alcanzada por este fenómenos 
en la sociedad actual, cada vez más envejecida (17). 
Según estimaciones aportadas por el Ministerio de Sanidad, Servicios 
Sociales e Igualdad, en la actualidad en  España, existen un total de 1755  
pacientes por millón de habitantes y año susceptibles de ser atendidos por 
estos equipos específicos de cuidados paliativos(1). En Aragón, el 50-60% de 
las personas que fallecen, lo hacen tras atravesar una etapa avanzada o 
terminal de la enfermedad, lo que en términos absolutos suponen, 7144 
personas anualmente. Se estima que 40 595 pacientes presentan estas 
características(2)(Anexo I). 
En España, se piensa que para para aportar una cobertura apropiada con el 
fin de cubrir las necesidades de estos pacientes, se calcula que se encuentra 
en torno al 60% en pacientes oncológicos y en el 30% (1)para pacientes no 
oncológicos, situándose la tasa prevista de atención por parte de los 
equipos específicos entre 1620 a 2385 por millón de habitantes por año 
(Anexo II). 
La OMS junto a la Alianza Mundial de los Cuidados Paliativos, sitúa a España 
en el segundo mejor grupo, de los 234 países que configuran el análisis, en 
relación a la integración de los recursos de cuidados paliativos, en concreto, 
en cuanto a datos de asistencia a enfermos (3)(Anexos III y V). 
A nivel europeo, la Asociación Europea de Cuidados Paliativos (EAPC), 
publicó un Atlas de Cuidados Paliativos en Europa en 2013. Este 
documento, clasifica a los países en función de los recursos orientados a los 
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pacientes terminales. De los 7 grupos que se crean, España, se sitúa en el 
tercero con más recursos, estando por encima de países como Francia, 
Italia o Portugal (3)(Anexo IV).En países como Reino Unido, Polonia y Rusia 
,los servicios de cuidados paliativos cuentan con una red muy desarrollada 
en relación a este tema(3,4).De hecho, el número de dispositivos específicos 
en Reino Unido - país estándar en provisión de dichos cuidados-, la tasa es 
de 1 por cada 81.000habitantes. Mientras, en España, tan sólo en dos 
CCAA, las tasas descritas se han asemejado a estas dos últimas; de 1 por 
100.000 -200.000 habitantes en Cataluña, y de 1 por cada 135.000 
habitantes en Extremadura (1). 
En España, en el Consejo Interterritorial del 31 de mayo de 2010,  se 
incluyeron un conjunto de indicadores cuantitativos, además de una 
evaluación cualitativa del cumplimiento de los objetivos relativos a procesos 
asistenciales, aspectos organizativos y/o de gestión y una descripción del 
mapa de dispositivos y recursos de cuidados paliativos, en torno a  la 
situación y desarrollo de los cuidados paliativos en nuestro país, que han 
servido y servirán como métodos de control y línea de base en futuros 
análisis comparativos (Anexo VI). 
A finales de 2014 ya eran varias las CCAA las que habían publicado sus 
programas específicos de cuidados paliativos. Como denominador común 
aparece la necesidad de ampliación de la cobertura domiciliaria y 
hospitalaria por equipos de cuidados paliativos. Y se instó a dar una mayor 
cobertura a aspectos que van desde lo organizativo, hasta la atención en 
domicilios especiales, e intervenciones tanto con el paciente como en lo 
relativo a sus familiares,  atención psicológica y socialmente hablando(12-
16)(Anexo VII). 
Todos estos objetivos que constituyen el denominador común de esos 
programas específicos,  están recogidos en las líneas estratégicas de planes 
de las CCAA, aunque cabe destacar, que dada la heterogeinidad que 
presentan, resultan necesarias acciones para su generalización y 
homogeneización territorial en la práctica (10)(Anexo VIII). Sin olvidar la idea 
fundamental de base; estos recurso deben seguir aumentando 
progresivamente, dada la elevada necesidad y demanda asistencial que 
presentan en estos últimos años(5,15,16). 
Por todas estas razones, se considera necesario desarrollar un proyecto de 
mejora de calidad de cuidados paliativos en  pacientes terminales, 
fomentando medidas que ayuden a mejorar la estructura y gestión de los 
servicios ofrecidos, con el fin de mejorar la adecuación de los cuidados 
paliativos en los pacientes terminales (9,11,16)(Anexos IX y X). 
Para todo ello, se hace necesario el empleo de indicadores tanto 
cuantitativos como cualitativos que nos sirvan de guía a la hora de valorar y 
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analizar la calidad prestada a nivel asistencial por parte de los profesionales 
de atención primaria. 
De este modo, en dicho  estudio, se llevará a cabo una revisión bibliográfica 
sobre las causas y problemática relacionadas con la atención prestada en 
relación a los cuidados paliativos, proponiendo propuestas de mejora que 
prevengan dicha situación, incluyendo indicadores de calidad que nos 
ayuden a identificar aquellas prácticas asistenciales que contribuyan al 
desarrollo del plan de mejora. 
 
3. OBJETIVOS   
 
 Identificar en la literatura los Planes de Cuidados Paliativos vigentes 
en las diferentes Comunidades Autónomas Españolas 
 
 Reseñar las principales causas de variabilidad de atención al paciente 
terminal detalladas en la bibliografía 
 
 Describir la red de dispositivos de atención disponibles para el 
paciente terminal en cuidados paliativos en las diferentes 
comunidades  
 
 Determinar los indicadores de calidad que evalúen las mejores 













                                                     Trabajo Fin de Grado. Enfermería 2011/2015 
Página | 7  
 
4.  METODOLOGÍA.  
 
4.1. Planificación del Proyecto 
Mostraremos la planificación que se ha seguido en la elaboración del 
proyecto a través del Diagrama de Gantt, que consiste en un gráfico en el 
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4.2. Búsqueda bibliográfica 
A. BASES DE DATOS 
Bases de 
datos 































Revistas  36 16 5 
Cochrane 
Plus 
Paliativos  2005-2015 43 25 2 
 
B. PÁGINAS WEB 
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4.3 Diseño del Estudio.  
El también conocido “Círculo de Deming”, constituye una estrategia de 
mejora continua de la calidad conformada por 4 fases, que obedecen a las 
siglas PDCA ; Plan (planificar), en el que se identifica el problema a 
mejorar, se fijan los objetivos y se fijan los conocimientos. DO (hacer), se 
implementan nuestro proyecto de mejora. Check (verificar), se evalúa el 
proyecto mediante indicadores, y comprueba si se ha producido la mejora 
esperada. Act (actuar); en el que se modifican los aspectos necesarios 
según las conclusiones alcanzadas en el paso anterior que nos permitan 
lograr los objetivos planteados, o bien, seguir con el proceso planteado(7). 
Ámbito del estudio   
- Atención Primaria, Especializada , Equipos de Soporte de Atención 
Domiciliaria, Línea asistencial 061, Hospitalización general y de 
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Sujetos de estudio  
- Gestores de Servicios de Cuidados paliativos.  
 
Consideraciones éticas.   
La autora declara no tener ningún conflicto de interés en la elaboración de 
este proyecto. 
 
5.  DESARROLLO 
5.1 PLANIFICAR 
5.1.1 Identificación y definición del problema: 
Variabilidad en la atención de Cuidados Paliativos en las diferentes 
Comunidades Autónomas.  
Beneficios esperados: 
 Para el paciente: 
- Mejorar la calidad de vida del paciente terminal(12) 
- Aumento de la sensación de confianza y apoyo a los 
familiares(15). 
- Aumento de la confianza del paciente en relación a su 
autocuidado y desarrollo de la enfermedad.(12) 
- Mejorar el grado de satisfacción de los cuidados 
ofertados(12, 14). 
 Para la empresa: 
- Reducir el número de ingresos hospitalarios(3). 
- Mejora de la calidad científico/técnica de los 
enfermeros(19, 27). 
 Para los profesionales: 
 
- Mejora de la calidad de los cuidados ofertados(1,19). 
 
- Aumento de la satisfacción del personal de enfermería 
(18,24,19).  
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5.1.2 Análisis causal del Problema 
Para organizar las ideas y plasmar de una forma gráfica las relaciones 
de causalidad encontradas, utilizaremos el “Diagrama de Ishikawa”(8). 




5.1.3. Desarrollo del Problema 
Según establece la literatura, y en relación a la adecuación de los cuidados 
del paciente terminal, se considera necesario desarrollar un programa 
específico centrado en los cuidados paliativos  en el que se ofrezca un 
marco coherente e integral para el paciente.  
 
Los indicadores cuantitativos a nivel nacional recogen la necesidad de 
aumentar la cobertura domiciliaria y hospitalaria por equipos de cuidados 
paliativos y se incide en la optimización de aspectos organizativos relativos 
a sistemas de información compartida, atención en domicilios especiales, 
acceso específico de pacientes y familias, y potenciación en relación a la 
intervención psicológica y socio-familiar, además de dar un mayor soporte a 
los profesionales (1). 
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A esto le tenemos que añadir lo recogido en La Estrategia de Cuidados 
Paliativos del Sistema Nacional de Salud (2010-2014)(1),en la que se 
advierte de las especiales necesidades que presentan los pacientes 
terminales, incidiendo en la aplicación de un abordaje global e 
integral(17)desde una perspectiva multidisciplinar, y estableciendo una serie 
de mecanismos de coordinación que garanticen la continuidad de cuidados, 
la equidad, y la accesibilidad a los servicios(2). 
 
En Aragón, comunidad que vamos a tomar de referencia en nuestro 
desarrollo, se sigue la línea perfilada por el plan Estratégico Nacional con el 
objeto de mejorar la calidad de la atención recibida por estos pacientes, de 
una manera parecida pero diferenciada del resto de comunidades (2). De 
esta manera, tanto en Aragón como en otras comunidades autónomas(17-26), 
se cuenta con una red de dispositivos de atención al paciente terminal que 
cuentan principalmente con las siguientes unidades:  Atención Primaria, 
Atención Hospitalaria, recursos de Unidad de Cuidados Paliativos y de 
atención urgente(17,19,20,23,24). 
 
Red de Dispositivos de Atención: 
1.EQUIPOS DE ATENCIÓN PRIMARIA  
Es el principal eslabón de los planes autonómicos de cuidados paliativos al 
paciente con enfermedad en situación terminal (1)y el responsable de la 
prestación programada de los Cuidados Paliativos en el Centro de Salud y 
en el domicilio del paciente, incluyendo la atención urgente.  
En la actualidad, se proponen los siguientes puntos de mejora en relación a 
la atención y cuidados paliativos prestados: 
- Facilitar el acceso a formación básica en cuidados 
paliativos(2, 18, 19, 23). 
- Facilitar rotaciones por la unidades paliativos específicas 
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2. EQUIPO DE SOPORTE DE ATENCIÓN DOMICILIARIA (ESAD) 
Dependen directamente de Atención Primaria y es el nivel de complejidad 
del paciente el que determina una intervención del ESAD puntual o un 
seguimiento compartido.  
En la actualidad, los ESAD están constituidos por médicos, enfermeros, 
auxiliares administrativos y en algún caso, incluso cuentan con la figura del 
auxiliar de enfermería (2,25). 
 
En Aragón, Madrid, y Murcia, se proponen los siguientes aspectos para 
mejorar la atención prestada por estos servicios:(2, 21,25) 
- Disponer del apoyo necesario de un trabajador social de 
referencia 
- Posibilidad de apoyo psicológico especializado dirigido 
tanto al paciente como para la familia, así como para los 
propios profesionales sanitarios.  
- Facilitar el acceso a una formación más especializada en 
relación a los cuidados paliativos. 
 
3. LINEA ASISTENCIAL 061 
Salvo en comunidades como Asturias (18), en la mayoría de las CCAA, es un 
dispositivo prácticamente indispensable dentro de la red de dispositivos de 
cuidados paliativos(2,17,21,23,24,).Su finalidad está muy determinada por su 
propia idiosincrasia; dar respuesta las 24 horas del día y los 365 días del 
año a las demandas que puedan surgir en relación a la atención sanitaría 
urgente. 
Se proponen las siguientes líneas de mejora;  
- Facilitar el acceso a la formación básica en cuidados 
paliativos(2, 17, 23) . 
- Facilitar rotaciones por las unidades de paliativos 
específicas del Sistema de Salud: una mayor 
interrelación con el ESAD y las Unidades 
hospitalarias(2,17,21,23,24,). 
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4. HOSPITALES GENERALES.  
Su actuación debe entenderse como parte de la atención integral del 
proceso del paciente terminal, ya que dentro de la evolución de la propia 
enfermedad, requiere de su intervención dado que ofertan una mayor 
especialización en el diagnóstico, tratamiento, cuidados y terapia. 
Se distinguen dos tipos de hospitales generales: con unidad de cuidados 
paliativos y sin unidad de cuidados paliativos.  En la actualidad en Aragón, 
al contrario que en otras comunidades como Asturias o Madrid(18,21),no se 
dispone de ningún hospital específico de Cuidados Paliativos pero sí se 
dispone de camas específicas. 
Para mejorar la atención en relación a los cuidados paliativos por parte de 
los hospitales generales se propone: 
- Creación de unidades de cuidados paliativos en los 
hospitales(2,17) (Miguel Servet y Clínico Universitario en 
Aragón(2))  
- Instaurar la figura de un profesional-referente dentro de 
cada especialidad en relación al tema de los cuidados 
paliativos(2). 
- Crear un equipo de soporte intrahospitalario en los 
diferentes hospitales generales de la Comunidad (2,24). 
- Procurar una formación avanzada en cuidados paliativos 
a los profesionales sanitarios de dicha unidad de 
Cuidados paliativos y de los equipos intrahospitalarios(2, 
23). 
5. HOSPITALES DE CONVALECENCIA 
Son dispositivos de gran relevancia en relación a la prevención de la 
claudicación familiar, puesto que es en ellos, donde se atiende a los 
pacientes con enfermedad terminal cuya sintomatología no puede ser 
asumida en el domicilio.  
Las CCAA que proponen la mejora de la atención en relación a este aspecto, 
plantean lo siguiente: 
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- Crear una unidad de Cuidados paliativos en los 
diferentes centros hospitalarios repartidos por la 
Comunidad (2, 17,19,21,23,24). 
- Dotar de formación avanzada en el tema de los cuidados 
paliativos a los profesionales sanitarios que van a 
intervenir en estos centros (2, 17,19,21,23,24). 
APOYO PSICOLÓGICO. 
Dada la eficacia demostrada en relación a la atención psicológica dotada a 
pacientes y familiares e incluso a los profesionales, se propone disponer de 
un psicólogo clínico para el programa de cuidados paliativos en los Sectores 
de la Comunidad(2,17,21,23). 
Por último, en comunidades como Aragón, se propone ir más allá a nivel 
general dentro del Plan de Cuidados Paliativos previsto para la Comunidad, 
con la creación de un Consejo Asesor de Cuidados Paliativos como órgano 
que contribuya a la implantación, impulso, seguimiento y evaluación del 
Plan de Cuidados Paliativos.  
 
Se considera fundamental, la existencia de un sistema estructurado que 
permita el seguimiento y evaluación de los objetivos fijados, así como del 
logro en la mejora de la salud y bienestar de los pacientes y cuidadores 
(2,17,19,23,24). Para ello, se propone la incorporación de indicadores específicos 
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5.2 DO (HACER) 
Es en esta fase cuando se implanta el plan de mejora elaborado y su 
seguimiento.  
En el primer paso, se recoge todas las actividades necesarias para el 
alcance de los objetivos establecidos, para posteriormente recopilar los 
datos, procesarlos y evaluar los resultados que del proceso se desprenden.  
Se propondrá Crear un Grupo Específico de Cuidados Paliativos en AP (7). 
 
En la siguiente tabla se exponen las acciones recomendadas por los 
diferentes planes de las Comunidades Autónomas de España, y que deben 
ser desarrolladas por los respectivos gestores de los servicios de salud. 
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5.3 CHECK (EVALUAR) 
Se exponen los indicadores recogidos en los Planes de Cuidados de las 
diferentes Comunidades Autónomas Españolas para la evaluación de las 
actuaciones. Con el fin de que permitan valorar las intervenciones de los 
profesionales en materia de cuidados paliativos en el paciente terminal. Sus  
resultados facilitarán identificar áreas de mejora que garanticen la calidad 
de la atención del paciente terminal.  
 
INDICADORES DENTRO DEL PANORAMA NACIONAL: 
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En la siguiente tabla se exponen los indicadores que tienen en común los 
Planes de Cuidados de las Comunidades Autónomas con los de la 




En esta fase se aplicarán las medidas correctoras necesarias que 
contribuyan a mejorar las estrategias propuestas. Todas ellas, deberán ser 
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1.  CONCLUSIONES 
 
En la actualidad el cuidado del paciente terminal es un tema de gran 
trascendencia en España, ya que tal y como hemos visto, se prevé que su 
demanda se incremente de forma exponencial en los próximos años. Un 
buen control, registro y continuidad de los mismos por parte de la red de 
dispositivos puede mejorar considerablemente la adecuación de los 
cuidados que se demandan por parte de estos pacientes. 
 
A día de hoy, son doce las Comunidades Autónomas que han desarrollado 
un Plan de Atención siguiendo la línea perfilada en la Estrategia del 
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. Pero su desarrollo e 
implantación difieren de un territorio a otro, mostrando un panorama 
bastante heterogéneo en lo relativo a la ejecución de los Planes de Cuidados 
Autonómicos.  
 
Con todo esto, se considera que la coordinación a nivel interterritorial 
alineada con la Estrategia del Sistema Nacional de Salud basada en la 
evaluación del indicadores puede favorecer positivamente el desarrollo de 
los Planes de Cuidados en el territorio nacional de forma homogénea y 
armónica, permitiendo de esta manera,  crear dispositivos de interrelación 
que redunden, a su vez,  en la mejora de la calidad asistencial del paciente 
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8. ANEXOS  
Anexo I. 
Población Anciana en Aragón en año 2009 (2) 
             
Anexo II. 
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Anexo IV. (4) 
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Anexo VI.(3) 
Evolución histórica de Unidades de Cuidados Paliativos en España. 
 
     
 
Anexo VII. (3) 
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Anexo X.(2) 
Flujo de pacientes con cuidados paliativos entre atención primaria y hospital de 





Claves de la intervención psicoterapéutica en personal sanitario con Burn-Out 
 
                
Anexo XII.(28) 
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Anexo XIII.(30) 
Escala de monitorización y autoevaluación realizada por los propios profesionales, en cuanto 
a la calidad asistencial prestada al paciente y su familia.  
        
 
 
Anexo XIV. (30) 
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Diseño del Programa de gestión de pacientes de cuidados paliativos, dentro de Historia de 
Salud. 
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Salud. 
 
       
